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2015 年 12 月 5 日の名古屋交流会で掲示した

壁新聞の一部をご紹介します。 

この交流会には、ファブリー病・ライソゾー

ム病以外の患者会の方も参加されました。 

・CMT ・靭帯骨化症 ・表皮水疱症 

・線維筋痛症 ・膠原病 ・網膜色素変性症 

・慢性疾患セルフマネジメント協会 

・ゆうこ新聞 ・じんラボ 

（ポスター、パンフレット参加含む） 
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『Fabry NEXT（ファブリーネクスト）』は、 

患者同士が気軽に語り合える場を作るため、2011年 4月 1日に発足した患者支援団体です。 
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ファブリー病の絵本  Fabry NEXT 通信 Vol.18 

『『フファァーーベベルル』』 

 

かわいい子どもとユーモラスな怪獣の表紙。これは、オースト

ラリアの女性がファブリー病の姪のためにかいた絵本です。優し

い語り口でしっかりと病気を理解でき、病気との距離が少し縮む

気がします。ぜひみなさんにも知ってほしくて、Fabry NEXT 会

員の「あーやん」さんに翻訳をお願いしました。あーやんさんも

一目でこの本が好きになり、お仕事のかたわら、少しずつ作業を

進めてくださっています。みなさん、お楽しみに！ 

 一足先に、あらすじをご紹介します。（訳：あーやん） 

※この本は、オーストラリアのファブリー病患者団体 Fabry Support Group 

Australia（FSGA）のサイトで販売されています。http://fabry.com.au/products-page/ 

 

************************************************************************************ 

☆☆ あらすじ ☆☆ 

 僕の体の中には、ファーベルという怠け者でイタズラ好きなドラゴンが住んでいます。彼がイタ

ズラをするから、僕の体には異変が起きます。例えば、ファーベルが体の中にある細胞の上に座っ

て、形を変えてしまうので、通常の細胞と僕の細胞では形が違います。彼は怠け者で、僕の体の中

にあるいらないゴミを綺麗に掃除してくれないから、ゴミは溜まり、それで足や手が痛くなること

もあります。でも薬を飲めばその痛みは治まります。 

あと、体の中に溜まったゴミが汗腺（肌にある汗が出てくる小さな穴）をふさいでしまうので、

汗をかきにくくなります。だから、時々顔がとても赤くなります。また、時々、泣きたいくらいに

おなかが痛くなります。これもファーベルのいつものイタズラのせいです。 

  でもファーベルとの生活にも少しずつ、ゆっくり慣れてきています。ファーベルは決して、僕が

成長するのを妨げているわけではないのです。 

  ただ、僕は、他のお友達よりも少し多く病院に行かないといけません。優しい先生に会いにね。 

************************************************************************************ 

 ※ドラゴンを「ファーベル」と命名 

 

 
 

「ほんわか温かい気持ちになれる本」 

というのがこの本を読み終わった後に私が持った 

感想です。登場するドラゴンのキャラクターがとても可愛らし

く、子どもたちにはもちろんのこと、大人にも読みやすい本だと

思います。この本を通して、少しでも多くの方たちが症状を理解

し、自分自身と向き合うきっかけになればと思います。 

是非、家族で読んで欲しい。そんな一冊です。 

あーやんより 

 

FN通信Vol.18で紹介した絵本。

実物は、交流会やブース展示で

ご覧いただけます。 

※販売サイトは、現在リンク切れです 

http://fabry.com.au/products-page/


 

 

 

ファブリー病 痛みの体験談 

※ 女性     男性         2015年 9月「ファブリー病痛みやしびれのアンケート」より 

 
高熱で痛みがひどく、布団に横になっていら

れない状態。痛みをやわらげるため、患部を

ギューっと押さえていた。30 代くらいまで

の症状。（60代男性） 

 

通勤・通学が困難 気温の高い日は少しの行

動も痛みのきっかけになる。立ちっぱなしが

非常に厳しい。（30代男性） 

 

夏は毎日学校から泣きながら帰った。遠

足は帰りにはかならず泣いた。風邪で熱

を出してもやっぱり痛い。お風呂に入る

ときは常に痛いの覚悟。公衆浴場だから

お湯の温度は熱めだったし。運動会や体

育祭の練習でも痛みがつきもの。泣きた

いのを必死に隠して付き合うのはなかな

か大変。（30代男性） 

痛みがある時は血管が浮き出ていたり、腫

れていたりします(むくんでいる)。28歳

頃から椅子に長時間座っていると血が止ま

ったような痛みが足に出始めましたが、こ

れは注射をしだしたら治りました。よく見

る情報では疼痛は幼少期で大人になると症

状がなくなると書かれていますが、私の場

合今も痛みは継続しています。（30代） 

子供の頃は風邪等で発熱すると足の痛みで寝ていられなかった。徹夜をすることも。触れると痛

いのでうちわ等であおいでいた。小学校高学年～高校時代までは夏場はほぼ毎日足の指先が痛く

なったが、原因がわからなかったこととズル休みとは思われたくないということで体育なども通

常通り参加し、氷(持参)で冷やしたり保健室で休んだり。大学･就職後の方が、予定が自分で調整

できたり、空調設備が完備されていたので痛みに関しては楽になった気がします。熱＝痛みとい

う認識だったので今でもそうですが、夏場の水分摂取量が多いです(500ｍｌペットボトル 10本

くらい)。恥ずかしくてできませんでしたが、痛みの対処としてはバケツに氷水をはって足をつけ

とくのが一番楽な気がします。家ではやっていました。痛みのせいで足を引きずるので、よく周

りの人に怪我したの？と聞かれます。（30代男性） 

痛みで歩くのが嫌なので自転車や車での移動が多いです。 

 

神経伝導速度検査を 2回受けたり、テグレト

ールやリリカも効かず、ファブリー痛とは少

し違うと言われて、他科受診するもはっきり

せず。（注：診断ついたが、他疾患も疑われている） 

 

高熱が出たら、みんな手や足が痺れて痛く

なるものだと思っていました。ファブリー

病になってから夫に聞いてみると、「高熱で

手足が痺れたことは一度もない。」と言って

いたので、誰にでもあるものではないと知

って驚きました。（40代女性） 

 

父はファブリー病とわからずに亡くなりま

したが 、「子どものころ、高熱が出て足が痛

くて我慢できず、夜中に家の前の田んぼへ行

って霜柱を踏んでいた」と聞かされました。

発熱時は私も手足が燃えるような激痛に。 

 

 



ファブリー病・ライソゾーム病関連の出版物等 

◇医学書 

  

ファブリー病UpDate 

2013年 1月 4日 

診断と治療社 

8,800円 

 

※地方交流会や Sakura 

の会が紹介されています。

FabryNEXT 役員「せいち

ゃん」（当時、患者会会長）

の、痛みの体験談は必見。 

ファブリー病―基礎

から臨床までの最近

の知見 

2004年 11月 30日 

ブレーン出版 

（4800円） 

※表紙は、今は亡き当時

の患者会会長：佐藤和男

さんのデザイン。 

ファブリー病診断治

療ハンドブック 2015 

2015年 7月 

イーエヌメディックス 

1,500円 

ファブリー病症例集 

2014年 12月 19日 

メディカルトリビューン 

2,500円 

 

※2013年12月31日に『ポ

ンペ病症例集』が発行さ

れ、表紙版画を同じ方が担

当。ステキです。 

ライソゾーム病―最

新の病態，診断，治療

の進歩 

2011年 5月 25日 

診断と治療社 

7,800円 

ライソゾーム病・ペル

オキシソーム病 診

断の手引き 

2015年 3月 30日 

診断と治療社 

（非売品） 



◇健康情報誌                     ◇コミック 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

◇TVドラマ 

 

 

 

 

 

 

 

『こまど』 

No.45（8月） 

特集 3：ファブリー病 

2015年 8月 

こまど社 

 

 

K2 17巻 

第 178話・第 179話 

女系一族（前編・後編） 

2012年 6月 22日 

イブニング KC 

Dr.HOUSE シーズン 6 

#3 “ネット診断” 
米国 FOX系列 

放送日 2009年 9月 28日 

 

診断医としての評価は高いが

一匹狼で捻くれ者のハウスと

そのチームが、他の医師が解明

出来なかった病の原因をそれ

ぞれ専門分野の能力や個性を

生かして突き止めていく姿を

描く医療ドラマ。 

 

神様のクイズ シーズン 2 

ケース 07 耳の中の爆弾 

DVD-BOX 

2012年 4月 25日発売 

本編 DISC4枚組（全 12話収録）

／¥4,800 

 

若き天才医師が難事件に挑む医

療サスペンス。 

村－アチアラの秘密 

韓国 SBS 

放送日： 

2015-10-07～2015-11-26  

 

長い間密葬された死体が発

見され、村の隠れた秘密を追

跡していくミステリースリ

ラードラマ。 

 

10話で、ヒロインの姉がフ

ァブリー病だとわかる。 

 

医学書・健康情報誌・コミックは、 

交流会などで展示してるよ。 

「ドクターハウス」、「神様のクイ

ズ」は、レンタルできるんだって。 

他にも、「こんなのあるよ」とい

う情報があったら教えてね！ 

 

実はね、編集長（仮）は、Ｋ２を

チラッと見たくらいなのね。編集

してるのに、ほとんどの作品の内

容がわからない！ハハッ！ 

だから、「しょうがねぇ…編集長

（仮）のために！」という、イケ

てる紳士淑女のみなさん、感想を

聞かせてください！待ってる～。 

 

～ FabryNEXT通信 編集長（仮）より ～ 



第 2 回ライソゾーム病勉強会 in 長野 

 

【公開講座】ライソゾーム病を知ろう 

～ファブリー病やゴーシェ病・シアリドーシスを通してみんなで考えよう！～ 

 

◇日 時：2015 年 9 月 19 日（土）10：00～11：30 

◇場 所：諏訪市文化センター 第三集会室 

     長野県諏訪市湖岸通り 5-12-18 

◇講 師：坪井一哉先生 

     名古屋セントラル病院ライソゾーム病センター・血液内科 センター長 

◇対 象：ライソゾーム病（ファブリー病、ゴーシェ病、シアリドーシスなど）や 

難病に関心のある方 

◇参加費：無料 

◇内 容：講演と意見交換 

 

◇内容詳細と感想： 

「長野は冷えるよ～」と言われてやってきた諏訪市文化

センター。秋晴れのこの日は気温が 23.6℃まで上がり、

汗ばむくらいの陽気でした。 

 

勉強会は、最初に講師の坪井一哉先生から、ライソゾー

ム病についてのお話。今回は、主にファブリー病・ゴー

シェ病・シアリドーシスについてです。（各疾患の概要・

定義は文末参照） 

 

～～～～～ 「事務局メモ」より ～～～～～ 

【！注意！】医療者ではない事務局担当者のメモ書き

です。参考にする場合は、必ず主治医にご相談ください。 

 

◇ファブリー病 

X 連鎖性疾患。性別を決める X 染色体に異常がある。

血友病も X 連鎖性で女性は保因者となるが、ファブリ

ー病では女性でも症状が出る（主に心臓）。いくつかの

調査研究から、これまで言われていた以上に患者数が

多いと考えられる（1 万人以上いるかも？）。脳血管障

害では細い血管に異常が出ることがあるがMRIでは見

られないため、眼底血管を見る（眼科検査が大切）。 

 
センター前の芝生では、トンボが飛び交う 

 
講演中の坪井一哉先生 

だれもが気軽に参加できるよう、 

スーツではなく平服でお越しいただきました。 



◇ゴーシェ病 

常染色体劣性遺伝。治療中の患者数は約 100 名。現在、治療薬は 2 つある。1996 年承認・発売され

た「セレデース」（現在は販売終了）は、ヒトの胎盤から作られた。1 人分の治療薬に 50 個の胎盤が

必要。現在の治療薬（1998 年～）は、人工培養されたもの。骨症状がある場合、レントゲンで下腿

骨のエルレンマイヤーフラスコ変形がみられることがある（エルレンマイヤーフラスコ＝三角フラ

スコ）。酵素補充療法は、Ⅰ型によく効くが骨には効きにくく、Ⅱ型の神経症状は治りにくい。 

 

◇シアリドーシス 

常染色体劣性遺伝。眼底のチェリーレッド斑、ミオク

ローヌスなどの症状がみられる。1 型と 2 型に分類さ

れ、治療は対症療法が中心となる。ミオクローヌス（※

1）のコントロールなどの対応が必要。 

 

（図 1）厚生労働省難治性疾患等政策研究事業 ライソゾーム病（ファブ

リー病を含む）に関する調査研究班ホームページ 

http://www.japan-lsd-mhlw.jp/ より 

～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～ 

それぞれの病気についての説明の他に、治療薬が使われてきた経緯や、病院関係者だけではなく多

くの MR さん（Medical Representatives：製薬会社の営業）も一緒に勉強してきたこと、20 年前

は情報がなく工夫してゴーシェ病の冊子を作ったこと、名古屋セントラル病院で毎年 4 月に開催さ

れるファブリー病勉強会「Sakura の会」が始まるきっかけなど、裏話もありました。 

 

講演後の意見交換では、会員のみなさんから寄せられた「痛みのアンケート」の体験談を資料に、

痛みの調査方法、痛みやしびれが出る疾患、疾患啓発の重要性、遺伝カウンセリングの活用、ライ

ソゾーム病治療薬の研究開発状況などが話し合われました。 

 

ファブリー病では、今は当たり前のように受けられている酵素補充療法ですが、ここへ来るまで多

くの方の努力があったことを知りました。そして、ゴーシェ病から始まった治療薬開発のおかげで

ファブリー病にも応用されていることから、私たちが治療を受け続けデータを残すこともまた別の

疾患の治療薬開発への協力になるのではないかと思いました。今できる最適な治療を受け続けるこ

と、これはまず自分自身のためですが、それが他の方の役に立つ。がんばって治療続けましょう。 

 

【用語解説】 

****************************************************************************************

（※1）ミオクローヌス発作 

顔面、四肢、体幹などの筋肉に短時間のピクッとした痙攣が起こる型です。脱力発作は頭部、体幹、

四肢などの姿勢を保つのに必要な筋肉の脱力が短時間発作的に起こり、そのため患者さんは尻もち

をついたり、ガクッと頭を前にたれたりし、同時に瞬間的な意識消失を伴うものです。 

 

http://www.japan-lsd-mhlw.jp/


出展元 

日本神経学会ホームページ 

神経内科の主な病気＞代表的な神経内科の病気＞代表的な神経内科の病気 「てんかん」 

＞さらに詳しく 3．ミオクローヌス発作 

URL：http://www.neurology-jp.org/public/disease/tenkan_s.html 

**************************************************************************************** 

【各疾患の概要・定義】 

 

◇ファブリー（Fabry）病 

ファブリー病はライソゾームに存在する加水分解酵素の一つであるα-ガラクトシダーゼ活性の低

下により、その基質であるグロボトリアオシルセラミドが、血管内皮細胞、平滑筋細胞、汗腺、腎

臓、心筋、自律神経節、角膜に蓄積し、腎障害、脳血管障害、虚血性心疾患、心筋症、皮膚病変、四

肢末端痛、角膜混濁などを生じる。X 染色体劣性遺伝形式をとるが、ヘテロ結合体の女性も発症す

る。 

 

◇ゴーシェ（Gaucher）病 

ゴーシェ病は、グルコセレブロシダーゼ（別名β−グルコシダーゼ）の遺伝子変異によりグルコセレ

ブロシダーゼ活性が低下あるいは欠損し、その基質である糖脂質のグルコセレブロシドが組織に蓄

積するスフィンゴリピドーシスのひとつで常染色体劣性遺伝形式をとる。グルコセレブロシドは、

体中のマクロファージに蓄積し、肝脾腫、骨痛や病的骨折、中枢神経障害を引き起こす。 

 

◇シアリドーシス 

リソソーム性ノイラミニダーゼ（シアリダーゼ）の異常による、常染色体劣性遺伝病である。臨床的

に 2 つのグループに分けられる。即ち、眼底のチェリーレッド斑とミオクローヌスを伴う第 1 型と、

これらの症状の他に、顔貌や骨異常の存在を特徴とする第 2 型である。 

 

小児慢性特定疾病情報センター（http://www.shouman.jp/）の疾患概要より抜粋 

 

諏訪情報 

◇上諏訪街道 秋の呑みあるき 

 2015 年 10 月 3 日（土）13：00～18：00 

「甲州街道沿いに酒蔵が立ち並んでいて、チケットを買うと呑み放題なんです～」と、日本末梢神

経学会でお知り合いになった CMT（シャルコー・マリー・トゥース病）友の会会員 M さんから教

わりました（きっと酒豪の方です）。春にも開催されるようです。 

◇温泉 

M さんいわく、「諏訪なら、やっぱり温泉でしょう！」。今回私が泊まった

ビジネスホテルでも、一晩中温泉に入れました。しかも、露天風呂あり。 

 

今回の勉強会をきっかけに、信州で集まるのもいいかもしれませんね。  （報告：くろ） 

http://www.shouman.jp/
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2015年度 活動報告（5～9月） 
 

◇第50回オフ会 開催 

日時：5月14日（木）13：00～15：00 

場所：ドトール名古屋セントラル病院店 

参加者：3名 

話題：補聴器の効果、難病看護師制度など 

 

◇岩手県難病相談支援センター 訪問 

日時：5月22日（金） 

場所：ふれあいランド岩手（盛岡市三本柳） 

※毎年仙台交流会の周知にご協力いただくお礼

と、FabryNEXTの活動を伝えるため訪問。岩手

県での患者会活動の様子、難病患者の就労状況、

センターでのご苦労などうかがいました。頼り

になる方々です。 

 

◇第5回FabryNEXT交流会in仙台 開催 

日時：5月23日（土）13：30～16：30 

場所：仙台市シルバーセンター 

参加者：5名 

テーマ：患者の就労 

※生活費をどうするか、将来の不安がある、仕

事を探したい…。ハローワークと連携した看護

師や専門援助部門があるといいなど意見があが

りました。体調を悪化させないように仕事する、

制度を勉強、困ったらどんどん相談など、患者

自身が動くことも大切です。 

 

◇横浜市難病講演会（戸塚区） 

ライソゾーム病講演会 参加 

日時：5月25日（月）13：30～16：00 

場所：戸塚区役所 8階 大会議室 

講師：大橋十也先生 （東京慈恵会医科大学 

総合医科学研究センター遺伝子治療研究部教授） 

参加患者・団体： 

ファブリー病、ゴーシェ病、ポンペ病、ムコ 

多糖症、異染性白質ジストロ 

フィー（MLD）、カプアハウ 

ス、先天性代謝異常症のこ 

どもを守る会  

内容：専門医の講演、患者 

会による交流会 

 

◇日本小児神経学会 ブース展示 

日時：5月3日（土）9：00～12：00 

場所：帝国ホテル大阪（北区天満橋） 

 

◇第7回FabryNEXT交流会in大阪 開催 

日時：5月30日（土）13：00～16：00 

場所：ロイヤルホスト 東天満店 

 参加者：4名 

 

◇第51回オフ会 開催 

日時：6月11日（木）13：00～15：00 

場所：ドトール名古屋セントラル病院店 

参加者：3名 

 

◇山形県難病相談支援センターピアサポート  

◇日時：7月1日（水）13：30～15：30 

◇場所：山形県小白川庁舎内１階 研修室 

◇対象疾患：ファブリー病 神経繊維腫症 

 

※神経線維腫も 

遺伝性疾患です。 

←配布資料 

 

◇勉強会「就労について考えてみよう」 参加 

日時：7月7日（火）13：00～15：00 

場所：名古屋市総合社会福祉会館 

※膠原病友の会愛知県支部主催。患者さんの就

労体験からのアドバイスや、参加者から実際に
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困った話があり、疾患に関わらず共通する問題

があると感じました。 

 

◇第52回オフ会 開催 

日時：7月9日（木）13：00～15：00 

場所：ドトール名古屋セントラル病院店 

参加者：2名 

  

◇第2回FabryNEXT交流会in札幌 

（ファブサップ） 開催 

日時：7月18日（土）13：30～16：30 

場所：札幌市中央区民センター つどいA 

 テーマ： 

「より良く暮らすために患者にできること」 

 

◇第20回日本難病看護学会 参加 

会期：7月24日（金）～25日（土） 

会場：大田区産業プラザPiO 

 

◇慢性疾患セルフマネジメントプログラム 

ワークショップ 参加 

 期間：7月～9月日曜日（計6回） 

 場所：中京病院 

 

◇第53回オフ会 開催 

日時：8月6日（木）13：00～15：00 

場所：ドトール名古屋セントラル病院店 

参加者：4名 

 

◇ライソゾーム病勉強会in秋田 開催 

日時：8月29日（土）10：00～11：30 

場所：秋田県ゆとり生活創造センター遊学舎 

 

◇VHO-netワークショップ進行役事前会議 

日時：8月30日（日）10：00～11：30 

場所：ファイザー（株）本社 

◇とちぎ難病相談支援センター 訪問 

 日時：9月4日（金） 

 場所：とちぎ健康の森１階 

※つどい前日のお忙しい中お時間をいただいて、

センターの利用状況やFabry NEXTの活動報告

など話し合いました。 

 

◇第12回なんびょうサポートとちぎのつどい 

 参加 

日時：9月5日（土）10：00～ 

場所：とちぎ福祉プラザ 

内容：患者・家族交流会 講演会 コンサート 

 

◇第3回FabryNEXT交流会in宇都宮 開催 

日時：9月5日（土） 

場所：ポールショップカフェ（宇都宮駅ビル） 

参加者：6名 

 

◇第54回オフ会 開催 

日時：9月10日（木）13：00～15：00 

場所：ドトール名古屋セントラル病院店 

参加者：2名 

 

◇あいちモリコロ基金募集説明会 参加 

日時：9月13日（日）10：00～11：30 

場所：にしお市民活動センター 

 

◇第26回日本末梢神経学会 ブース展示 

会期：9月18日（金）～19日（土） 

会場：ホテルブエナビスタ  

 

◇ライソゾーム病勉強会in長野 

日時：9月19日（土）10：00～11：30 

場所：諏訪市文化センター 
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交流会・オフ会 

◇第 3回 Fabry NEXT 交流会 in 京都 

日時 2016年 4月 3日（日）～4日（月） 

場所 国立京都国際会館周辺 

※国際人類遺伝学会会期中です。 

詳細は折り返しお知らせします。 

◇第 16回 Fabry NEXT 交流会 in 名古屋・総会 

日時 4月 8日（金）18時～「患者と家族の生活」 

     9日（土）10時～「薬はどうやって作られる？」 

場所 名古屋市公会堂（鶴舞公園内） 

※この日は午後から「Sakuraの会」があります。 

◇第 1回 Fabry NEXT 交流会 in 横浜 

日時 4月 21日（木）～23（土） 

場所 パシフィコ横浜周辺 

※日本リウマチ学会会期中です。ブース展示します。 

◇第 14回 Fabry NEXT 交流会 in 仙台 

日程 4月 24日（日）13時～ 

場所 仙台市シルバーセンター 

テーマ「働く患者の味方を探そう」 

～ペイシェントサロンを体験してみよう～  

◇第 59回 Fabry NEXTオフ会（名古屋）※1月より場所変更 

日時 3月 13 日（日）13：00～14：30 

場所 Kokoti café（ココティカフェ）千種区東山通 4-8 

※地下鉄東山公園駅 1番出口となり 

※以後、4/2（土）、5/8（日） 

～～～～～ 【共通事項】 ～～～～～ 

◇参加費：無料（飲食代は各自ご負担をお願いします） 

◇対象：ファブリー病・ライソゾーム病に関心のある方 

◇申込方法：お名前と連絡先（電話またはメール）を事務局

までご連絡ください。受付は先着順。 

※交流会やオフ会は、患者家族のご希望や、学会・セミナー等に合わせて

臨時開催する場合があります。ご希望の方へメールにてお知らせします。 

今後の予定 
 

Fabry NEXT事務局 

http://fabry-next.com 
info@fabry-next.com 

〒453-0041 

名古屋市中村区本陣通 5-6-1 

地域資源長屋なかむら 101 

NPO法人愛知県難病団体連合会内 

（※2015年 4月より郵便物宛先を変更） 

講演会・学会等 

～他団体主催～ 

◇第 13回国際人類遺伝学会 

会期：4月 3日（日）～7日（木）  

場所：国立京都国際会館 

 

◇第 7回 Sakuraの会 

日時：4月 9日（土）  

場所：名古屋セントラル病院 

 

◇第 60回日本リウマチ学会 

会期：4月 21日（水）～23日（土） 

場所：パシフィコ横浜 

会長：織田弘美先生 

埼玉医科大学整形外科教室 教授 

 

◇第119回日本小児科学会 

「輝く未来へ、 

子どもたちの懸け橋になろう！」 

会期：5月13日（金）～15日（日）  

会場：ロイトン札幌 

およびホテルさっぽろ芸文館 

会頭：堤 裕幸 

札幌医科大学小児科 教授 

 

◇第22回日本遺伝子細胞治療学会 

会期：7月28日（木）～30日（土）  

会場：虎ノ門ヒルズフォーラム 

会長：大橋 十也 

東京慈恵会医科大学 教授 

《一般公開フォーラム》 

ここまで来た！”遺伝子治療のabc” 

7月30日(土) 15：30～18：40（予定） 
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お知らせ 

 

◇年会費について 

いつも FabryNEXT通信をご覧いただき、あり

がとうございます。2016年度も会員継続して

いただける方は、会費（1,000 円）の納入をお

願いします。右記いずれかの方法をご利用くだ

さい。（4月末日まで） 

※振込手数料のご負担をお願いします。 

【口座名称】 

 Fabry NEXT 

（ファブリーネクスト） 

 

◆ゆうちょ銀行〈振込口座〉 

00820-3-183174 

※他行からの振込の場合 

店名 089 当座 0183174  

◆ゆうちょ銀行〈総合口座〉 

店番 218 普通 6424671 

◆三菱東京 UFJ 銀行 

西尾支店 普通 0111814 

 

◇医療アドバイザーのご紹介 

新たに 4名の先生方が医療アドバイザーを引き受けてくださいました。 

ありがとうございます。（五十音順） 

    大橋十也 先生 / 東京慈恵医科大学附属病院 

    小林正久 先生 / 東京慈恵医科大学附属病院 

    中村公俊 先生 / 熊本大学医学部附属病院 

    古城真秀子 先生 / 岡山医療センター 

 

◇アンケートご協力のお礼 

痛みについてのアンケートにご協力いただきありがとうございます。第 1弾として、痛みの体験談

をまとめました。みなさんの声が、他の患者さんの助けになります。まだアンケートに参加されて

いない方、引き続き募集しています。事務局へご連絡ください。 

 

◇同封資料 「第 15回 FabryNEXT交流会 in名古屋」で展示した資料の一部です 

 ・『ゆうこ新聞』…病気や障害を持つひと向けの小さな新聞 （会員のみ） 

 ・「じんラボ」リーフレット…腎臓病・透析に関わるすべての人の幸せのためのサービス   

   

 

あとがき 

◇2月の大阪交流会は、会員の

「りょうちゃん」と「ヴィンセ

ントさん」が中心となり開催。

阪大の酒井規夫先生にアドバ

イスいただ、和やかで有意義

な集まりになりました。お子

さんたちも「楽しかった♪」と。 

◇地元で交流会希望の方、ご

一報ください。 

◇お気に入りの写真、質問、ご

意見など、お待ちしています。 

 

 

 

 

 

りょうちゃん家の猫(=^・^=) 

振込用紙を同封します。

ご利用ください。 

ゆうちょ銀行の総

合口座をお持ちの

場合、送金に手数

料はかかりませ

ん。お得です！ 


